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El trabajo presenta resultados de nuestra investigacion sobre vida cotidiana y gestion de
la enfermedad en personas viviendo con patologias cronicas (hepatitis C y/o VIH/sida).
Aqui analizamos en particular el impacto del diagnéstico y de la posterior vida con la/s
enfermedad/es en la relacion del sujeto consigo mismo y con los otros, en el dia a dia.

Los objetivos particulares del trabajo presentado son: 1) describir y analizar la vida co-
tidiana de personas con hepatitis C y/o VIH/sida en cuanto a sus vivencias de la soledad,
de los vinculos con sus otros significativos, y de sus actividades cotidianas; 2) describir
y analizar qué modificaciones se producen en los modos de sociabilidad de tales perso-
nas, incluyendo su historia previa (p.ej. en redes o entornos ligados a la propia patologia
0 a alguna situacion social de vulnerabilidad diferenciada, como es el caso de usuarios
de drogas y de los gays) y la inscripcion del diagndstico en el desarrollo biografico de
las mismas; y 3) describir y analizar estos fendmenos en términos de vulnerabilidad y
recursos para afrontar la vida cotidiana y la gestion de la enfermedad.

Metodologicamente, se siguié una abordaje cualitativo. El instrumento de recoleccion
de datos que se utilizé fue la entrevista en profundidad. Trabajamos con una muestra
intencional de 28 adultos, de ambos sexos, viviendo con VIH/sida, con hepatitis C o
coinfectados, residentes en el Area Metropolitana de Buenos Aires, e incluyendo las
diversas vias de infeccion. Para el analisis e interpretacion de los datos se utilizaron téc-
nicas cualitativas basadas en la “teoria fundamentada”, entre otras, a fin de acceder al
universo de significados de estos actores. Se usé Ethnograph para ayudar al procesa-
miento de los datos.

El diagnostico y la vida con la enfermedad cronica tienen impacto en todos los aspectos
de la vida cotidiana de las personas, aunque esto es diferente segun el tipo de patologia
(hepatitis C, sida) y segun las redes previas o presentes de sociabilidad muchas veces
ligadas a las propias patologias. En lo que se refiere a las personas con las que cuentan
los entrevistados en los momentos en que necesitan hablar de cosas personales o a quie-
nes pedir ayuda en cuestiones relacionadas con la gestion de la enfermedad, la mayoria
se apoya en algun miembro de su familia. Este vinculo va transformandose a lo largo de
la historia personal del entrevistado con la infeccién/enfermedad. En algunos casos, los
entrevistados no encuentran apoyo emocional en sus familiares cercanos. Algunos en-
trevistados que tenian una historia de uso de drogas, relatan que la infeccion no produjo
cambios en dindmicas familiares ya conflictivas. Estos sujetos buscan entonces el apoyo
en amigos y en profesionales. Los amigos cercanos son otro punto de apoyo importante
en el momento de buscar ayuda emocional, en la gestion con su enfermedad y en los
momentos en que “necesitan ser escuchados”. La mayoria dice haberse sentido apoyado
emocionalmente, pero son pocos mencionan haber recibido apoyo material.
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Vida cotidiana: diagndstico, tratamientos, aprendizajes y recursos

Las primeras reflexiones sobre la vida cotidiana de los pacientes crénicos se encuentran
en los trabajos de Glaser y Strauss. Estos y otros autores muestran como la enfermedad
cronica impacta en la vida del paciente, provocando una “ruptura biografica”.

Las investigaciones focalizadas en la idea de ruptura apuntan a la desorganizacion pro-
vocada por las enfermedades crénicas y el efecto que éstas producen al nivel de la iden-
tidad y de la autonomia en la vida cotidiana: la disimulacion de la enfermedad, el tra-
bajo de adaptacion y normalizacion mediante la movilizacion de determinados recursos
y las consecuencias en el desarrollo de si y de la propia identidad.

En nuestra investigacion intentamos ver en cuales aspectos confluyen y en cuéles difie-
ren las experiencias de dos patologias similares en cuanto a la evolucion, sintomatologia
y terapéutica, pero de significacion social en principio muy diferente: una de ellas fuer-
temente estigmatizada (la infeccion por VIH/sida), la otra practicamente desconocida (la
hepatitis C). Analizamos esto comparando las experiencias de la enfermedad de aque-
llos que padecen sélo VIH/sida o hepatitis C, asi como las experiencias de quienes pa-
decen las dos.

¢Por qué comparar la infeccion por el VIH/sida con la hepatitis C? Ademés de aspectos
clinicos y sociales comunes, ambas patologias pueden describirse como enfermedades
cronicas, tal como tradicionalmente las define la sociologia de la salud (Strauss et al
1984:11-15). En la investigacion que dio pie a este articulo, abordamos los aspectos
vinculados con el diagndstico y los tratamientos, asi como los distintos aspectos de la
vida cotidiana personal, relacional y social de los pacientes.

El diagnostico

El diagndstico implica, por parte del medico, una definicién de la enfermedad diagnos-
ticada, definicion que se monta en el conocimiento previo que trae el paciente, si lo trae.
En este sentido, casi todas las personas que entrevistamos tenian, en el momento del
diagnostico, un conocimiento bastante bien delineado del sida, mientras que practica-
mente ninguna sabia bien de qué se trataba la hepatitis C.

El diagndstico de una enfermedad permite identificarla, certificarla y normalizarla, se-
fialando algun tipo de horizonte en cuyos limites extremos se ubican la cura y la muerte.
Ahora bien, en los casos que abordamos aqui, no s6lo el horizonte es incierto, sino que
los mismos limites son difusos: para el sida y la hepatitis C cronica no existe cura, y el
tiempo llamado “de sobrevida” no es determinable (hasta hace pocos afios se estimaba
un tiempo mas o0 menos acotado una vez que el sida se habia declarado; esto se modifico
desde las terapias combinadas).

Maés alla de esto, el diagnostico constituye un hito, un punto de partida de una situacion
personal con un virus que la medicina no es capaz de eliminar, un virus con el cual la
persona debera aprender “a convivir” (Dillon 1997). El diagnéstico opera, en la mayoria
de los casos, como un “antes y después” (Pierret 1998: 6).

Por otra parte, como se sabe, el andlisis de anticuerpos al VIH ha permitido designar
una categoria especifica de individuos: los seropositivos. El anuncio del resultado es
pues crucial en la biografia de los individuos afectados por el VIH, ya que no sélo
constituye un diagndstico médico sino que redefine la propia identidad de la persona. En
el caso de la hepatitis C, la identificacion a través de la enfermedad también sucede, con
dos salvedades: una, con una fuerza menor que en el de las personas viviendo con VIH
(muchos dicen frases como “tal es VIH”, “no sabia que yo era VIH”); y dos, esto es asi



en las personas que no tienen las dos patologias, ya que en este caso la determinacion de
la identidad pasa por el VIH/sida y la hepatitis C parece no tener ningin peso, ni desde
el punto de vista de los individuos afectados ni de los demas.

En lo que se refiere al principal contexto en que las personas conocen su diagnostico
positivo a la infeccién, no aparecieron diferencias significativas segun el tipo de infec-
cion (VIH o HCV). Varios de los entrevistados toman conocimiento de su infeccion con
la aparicion de sintomas (en ellos o0 en sus parejas) o cuando sus parejas 0 amistades
revelan resultados positivos en sus analisis.

Algunas de las entrevistadas tomaron conocimiento de su infeccion durante el embarazo
y en un caso una entrevistada conocié su status positivo al VIH el dia posterior al parto
de su hijo. En estos contextos surge un sentimiento de miedo y la principal preocupa-
cidn que se plantean las entrevistadas es la salud de sus hijos.

Otros contextos son las internaciones en centros de salud debido a otras afecciones no
necesariamente relacionadas con alguno de los virus, en analisis para la renovacion de
un seguro de vida y en internaciones en centros de recuperacién de adictos. Asimismo,
vale destacar que en la muestra los unicos entrevistados que tomaron conocimiento de
su infeccion por un andlisis de rutina, son gays.

La donacion de sangre aparece como un contexto frecuente en el que los entrevistados
toman conocimiento de su infeccién al VIH o a la coinfeccion de ambos virus, no asi
para la infeccion exclusiva de HCV. En muchos casos, esta situacion de ir a donar san-
gre parece ser un test de VIH (auto) disimulado, en el que se confirma un diagnostico
sospechado.

En el caso de los entrevistados coinfectados, primero toman conocimiento de su infec-
cion al VIH y luego, en analisis posteriores, conocen su infeccion al HCV. Esto tiene
que ver tanto con la hasta hace poco invisibilidad de la hepatitis C. La mayoria de estos
entrevistados conocen el diagnostico de la hepatitis C cuando ya estan haciendo el tra-
tamiento o atencién de su infeccién al VIH. La Unica entrevistada que obtuvo los dos
diagnosticos juntos fue la que supo de su infeccidon cuando estuvo internada en un cen-
tro de recuperacion de adictos.

En la mayoria de los casos, conocen su status positivo estando solos. Sélo cuatro de los
veintisiete entrevistados estaban con amigos o su pareja en el momento de conocer el
diagnostico.

Primeras reacciones frente al resultado

En las reacciones frente al resultado positivo si encontramos diferencias en cuanto al
tipo de infeccion (VIH, HCV o coinfeccion). Las primeras reacciones de los entrevista-
dos que le diagnostican VIH o coinfeccidn estan relacionadas con la muerte y con la
culpabilidad. Aunque a lo largo de los afios de epidemia esto se ha ido modificando, la
muerte inexorable, la ausencia de esperanza, el miedo y la discriminacién son los ele-
mentos que parecen caracterizar el contexto social en que las personas infectadas por el
VIH se enteran del diagnostico. Este parece ser el primer escenario que vislumbran los
infectados por el VIH. Sin embargo, la mayoria sefiala un antes y un después del acceso
a una mayor informacion y/o a los tratamientos disponibles.

Coincidiendo con lo hallado en otras investigaciones (Kornblit et al 1997: 126-127),
recordemos que para las personas viviendo con VIH/sida es fundamental modificar el
concepto inicial de la enfermedad relacionado con la muerte, ya que sin esta modifica-



cién se les hace imposible plantearse cualquier proyecto vital, tanto laboral como perso-
nal.

Los entrevistados a los que se le informa sobre su infeccion al HCV, en clara diferencia
con el VIH, expresan reacciones de perplejidad y de desconocimiento cuando relatan su
primera reaccion frente al diagndstico.

Esto se relaciona con lo que sostiene Krug (1995) sobre los discursos que definen y ro-
dean al HCV que son ellos mismos inestables y relativamente flotantes. “Poco se cono-
ce aun sobre el propio virus, su historia social, 0 sobre los factores que afectan la prog-
nosis. En consecuencia, las formaciones discursivas dominantes, como la medicina y la
salud publica, que tienden a dar forma y estructura a la realidad social, no se han pro-
nunciado aun sobre el “significado’ de la hepatitis C” (Krug 1995: 301).

Por un lado, tenemos una situacion como la del diagnéstico de VIH en la cual la primera
reaccion es la idea de muerte y en donde el acceso a informacién sobre la enfermedad y
el tratamiento acarrea, en principio, un aliento y la posibilidad de plantearse un nuevo
proyecto de vida que les permita llevar adelante su condicién. Por el otro, una situacion
como la de la hepatitis C en la que la primera reaccion es de perplejidad o claro desco-
nocimiento, y en la que el acceso a informacién sobre la enfermedad y el tratamiento
lleva a una identificacion de las dimensiones reales de la enfermedad y un sentimiento
de desasosiego. Estas primeras reacciones se relacionan con el grado de previsibilidad
de la infeccidn y ésta, a su vez, con el impacto biografico de conocer un diagnostico
positivo.

Respecto del acceso a la informacion, cabe adelantar que el contacto con ONGs aboca-
das al tema aparecio en los entrevistados gays y en algunos ex usuarios de drogas, no asi
en el resto de los entrevistados.

Previsibilidad de la infeccion

Todos los entrevistados que habian contraido el VIH o el VIH y el HCV por uso de je-
ringas para inyectarse drogas, antes de realizarse el andlisis veian como probable que
estuvieran infectados. Del mismo modo que aquellas entrevistadas que habian contraido
la infeccidn por transmision sexual y que estaban o habian estado en pareja con usuarios
de drogas inyectables.

Sin embargo, a los usuarios o ex usuarios de drogas inyectables que habian contraido
solamente el virus del HCV, el diagnostico de su infeccion les result6 inesperado. Pro-
bablemente por la desinformacién sobre el HCV en comparacion con el VIH. El
VIH/sida aparece como esperable, como algo que les puede suceder por el estilo de vida
que llevan; en cambio, no sucede lo mismo con la infeccién al HCV.

Tanto para aquellos que habian contraido uno o ambos virus por transmision heterose-
xual (sin tener relacién con usuarios de drogas inyectables) como para el entrevistado
que contrajo la hepatitis C por transfusion, el resultado positivo de los analisis fue ines-
perado.

En los gays viviendo con VIH no se distingue una reaccion comuan al conocer el diag-
nostico: para algunos era previsible, para otros no. Sin embargo, cabe destacar que para
algunos que eran conscientes de haber incurrido en comportamientos de riesgo, el re-
sultado fue sorpresivo. Y esto porque en el pasado se habian hecho repetidos analisis.
Otros, bien informados sobre los modos de transmision del VIH, dicen haberse infecta-
do por “fallas en la informacién” (por ejemplo, a través de sexo oral) o por situaciones



de engafio mas o menos directo (por sus parejas estables u ocasionales que ocultaron su
infeccion).

Impacto del diagnostico en la vida

Las primeras reacciones frente al resultado y la previsibilidad de la infeccidn aparecie-
ron estrechamente relacionadas con el impacto en la vida que gener6 el conocer el diag-
nostico de la infeccidn. Para aquellos cuyo diagnostico era totalmente inesperado, este
acontecimiento significé un descalabro en sus vidas dificil de superar, tanto para aque-
llos entrevistados que tenian VIH como para aquellos que tenian HCV. Para los entre-
vistados que veian probable su infeccion antes de recibir el diagndstico (usuarios o ex-
usuarios de drogas inyectables y sus parejas), este acontecimiento significo en algunos
casos una continuidad, como un paso inexorable con el estilo de vida que venian llevan-
do, o bien un momento de ruptura con el mismo. En el caso de los gays, observamos
distintas reacciones, desde la continuidad casi natural hasta la fuerte ruptura.

Pasos inmediatos luego de conocer el diagnostico

Encontramos diferencias significativas en los pasos inmediatos luego de conocer el re-
sultado entre los infectados por el VIH o coinfectados, y los que solamente estaban in-
fectados por el HCV. En el primero de los casos, los infectados por VIH o coinfectados,
luego de un periodo de negacién de mayor 0 menor tiempo, recurren a atencion médica.
Estos periodos de negacion pueden ir desde un instante, mayormente en los casos de los
que estaban mas informados sobre los tratamientos disponibles, hasta de cinco afios.

Los que tardaron mas en acceder a atencion médica son aquellos que pasaban por un
periodo de “descontrol” (y el diagnostico en muchos casos significd un incremento en
ese “descontrol™) y aquellos que consideraron que no era necesaria dicha atencion hasta
no presentar sintomas visibles de alguna enfermedad. En este sentido, los mencionados
periodos de negacion de la infeccién (muchas veces acompafiados por un mantener en
secreto el virus ante la mayoria de las personas que lo rodean) eran viables en tanto no
aparecieran sintomas.

En el caso de las personas infectadas solamente por HCV, después de la primera reac-
cién de incertidumbre y/o de desconocimiento, el periodo de negacién fue mayor y es-
tuvo facilitado por la poca informacion disponible sobre la hepatitis C. Resulta mucho
mas dificil negar la existencia del VIH, tan relacionado con la muerte como lo fue en la
década del "80, que la de una enfermedad practicamente desconocida.

Los tratamientos

Si bien el reconocimiento del resultado del diagndstico implica un “antes y después”,
los efectos del mismo se inscriben en una temporalidad a largo plazo, en una redefini-
cién de la vida cotidiana. Por eso hablamos de “punto de partida” de una trayectoria, y
no sélo de un hito en el desarrollo biografico de estas personas.

En el momento de la entrevista, algunos habian desarrollado la enfermedad, en distintos
grados, y otros no. Ningun entrevistado estaba internado. Cabe recordar que los trata-
mientos actuales de los pacientes no son con internacion ni con permanencia prolongada
en hospital de dia, sino que generalmente son ambulatorios o se limitan a controles pe-
riodicos.

El HCV se trata fundamentalmente con interferdn-rivabirina, tres veces por semana por
via subcutanea. Es un tratamiento de alto costo y a veces con efectos colaterales impor-



tantes. A diferencia del tratamiento para el VIH, este tratamiento es por un periodo li-
mitado de 6 meses, al cabo del cual se analiza si el tratamiento fue efectivo o no, exis-
tiendo la posibilidad de volver a realizarlo mas adelante. El transplante de higado es
implementado cuando los casos son severos. Ninguna de las personas que entrevistamos
habia recibido transplante o se encontraba en perspectiva de hacerlo en el futuro inme-
diato.

En la mayoria de los casos que analizamos, el diagndstico de infeccion no lleva direc-
tamente a que las personas recurran a la atencion médica, sino que esto sucede recien
cuando aparecen algunos sintomas de la infeccion mas o menos visibles.

Los pocos que inician el tratamiento sin esperar a la aparicion de sintomas son los que
tienen un mayor acceso a informacion sobre los tratamientos disponibles. Esto no esta
directamente relacionado con el nivel de instruccion; en este sentido, el conocer de cer-
ca las caracteristicas de la infeccion (por conocidos con la misma infeccion, por perso-
nas cercanas que trabajen en el area de la salud o por contactos con una ONG orientada
al tema) es mas determinante del momento de comenzar un tratamiento que los conoci-
mientos “tedricos” sobre la infeccion. Asimismo, son estas personas que tienen un ma-
yor conocimiento sobre las caracteristicas de la infeccion las que negocian con el médi-
co el comienzo o no del tratamiento.

En las entrevistas puede observarse que la supuesta dependencia del paciente respecto
del médico que tiene el poder de cuidarlo y curarlo se ve reducida ante la incapacidad
del médico por eliminar la infeccion. La asimetria de saber y de poder, en el caso de
estas dos patologias que la ciencia médica no logra dominar, es puesta en cuestion por
los pacientes de manera mas facil. El hecho de que desde la propia institucion médica
no se maneje un mensaje univoco facilita la interlocucién méas simétrica por parte de los
pacientes: tanto respecto de las terapias para el VIH (antes de 1996) como del trata-
miento de la hepatitis C, los pacientes se encuentran con que sus propios medicos no
siempre se ponen de acuerdo sobre la terapéutica. Esto se relaciona, a su vez, con el
hecho de que el paciente obtiene cuidado y mejoramientos también a partir de las expe-
riencias transmitidas por personas con su misma enfermedad, en particular los grupos de
autoayuda. Es en este contexto en que se podria pensar un proceso menos asimétrico de
negociacion sobre el tratamiento médico.

Las circunstancias en las cuales los pacientes comienzan los tratamientos suelen estar
caracterizadas por una aceptacion y un “hacerse cargo” de la infeccion. Esta aceptacién
muchas veces se relaciona con cambios en los habitos de consumo de drogas y/o la
cuestion de los hijos.

En los casos de coinfeccion, el VIH/sida es la enfermedad a la que se le brinda mayor
atencion y preocupacién, mientras que la hepatitis C es puesta en un segundo lugar. In-
cluso puede ser puesta en un tercer lugar si el entrevistado estaba en un proceso de
rehabilitacion por adicciones. Aqui cabe hacerse la pregunta acerca de cuales son las
razones de este fendmeno: si es por la propia experiencia o vivencia corporal de las per-
sonas o por la percepcion personal o del entorno de la gravedad potencial o real de la
patologia — y a su vez, en que medida esto se explica en términos biomédicos y en tér-
minos de su construccion simbdlica.

Adherencia a los tratamientos

Encontramos muy pocos casos en los que los entrevistados hayan interrumpido el trata-
miento una vez iniciado. En general, una vez que los sujetos se “hacen cargo” o “toman



conciencia” de su enfermedad muestran una alta adherencia. Sobre esto, una categoria
que aparecio intimamente relacionada con la adherencia es la relacion que los pacientes
tienen con los médicos. Una vez que encuentran aquel o aquella profesional que los
“trata como personas” y que “realmente los escucha” son constantes con la toma de me-
dicacion, andlisis y tratamientos recomendados. Esto se relaciona con lo que sostiene
Strauss (1986): “aquellos que aceptan y mantienen un tratamiento deben tener una
fuerte confianza en el profesional, pruebas de que los requerimientos funcionan sin pro-
ducir efectos secundarios angustiantes o temibles (o que los efectos secundarios se
compensan por el alivio de los sintomas o del miedo por la propia enfermedad), y la
garantia de que las actividades diarias importantes, del paciente o de la gente a su alre-
dedor, puedan continuar relativamente sin interrupcion.”

Cabe subrayar que testimonios recogidos en nuestra investigacion ponen en evidencia
que aun en personas viviendo situaciones de abuso de drogas existen mecanismos de
autocuidado y cuidado de los demas, y que es posible pensar en la adherencia a trata-
mientos. Incluso, la propia adherencia al tratamiento es un factor que puede contribuir a
la reduccion de los riesgos en el uso de drogas, o al abandono del mismo.

La cuestion de la adherencia a los tratamientos requiere un estudio especifico y siste-
matico. Sin embargo, podemos sefialar que los factores mas frecuentemente evocados
para interrumpir tratamientos — siempre por periodos muy cortos — se refieren al estrés y
a efectos colaterales puntuales; a la inversa, las razones evocadas més frecuentes para
adherir al tratamiento es primero la confianza en el médico, luego la experiencia de re-
sultados visibles. En nuestras entrevistas no aparecio (salvo en un caso) el temor de
efectos colaterales mas permanentes, como la lipodistrofia.

Gestion y negociacion del tratamiento ante los otros

Como sefala Strauss, ademas del tiempo que lleva y de los inconvenientes que causa,
una aspecto central de un tratamiento dado es si es visible a los otros, y lo que esta visi-
bilidad puede significar para el paciente. Si el tratamiento significa que una enfermedad
estigmatizada puede ser sospechada o descubierta, es poco probable que la persona lo
Ileve a cabo en publico (Strauss 1986: 94). En el caso del VIH, el temor a la revelacion
de la enfermedad estigmatizada aparece principalmente en los entrevistados que no tie-
nen vinculos con otras personas en una situacion similar y cuyo Unico interlocutor en
cuestiones relacionadas con la enfermedad es la médica o el médico que los atiende.

En el caso de la hepatitis C también es poco probable que el tratamiento se haga en pu-
blico, pero no por temor a que descubran la condicién de vivir con HCV (sin la carga de
estigmatizacion que tiene el VIH), sino por temor a ser tomado por un adicto y/o por un
infectado por el VIH.

Otra cuestion importante que aparece es que si el tratamiento parece funcionar para el
paciente, entonces ello puede convencerlo de que debe continuar con él. Inversamente,
la aparente inutilidad de los tratamientos favorece su discontinuacion. Marta Dillon
(1997:6), una periodista que vive con VIH/sida, sefiala al respecto: “en 1995, me cues-
tionaba si tomar o no medicacion alopata. No habia resultados ciertos en los tratamien-
tos y el AZT era mas un fantasma que una herramienta. Si la medicina no podia ayu-
darme, entonces yo no iba a intoxicarme porque si”.

Los buenos resultados de los tratamientos con VIH llevan a que los pacientes comien-
cen a plantearse como problema los efectos secundarios de los medicamentos. Al co-



mienzo del tratamiento, cuando la amenaza de muerte era la primera idea con la que
relacionaban el tema del sida, les prestaban menos atencion a tales problemas.

Pero estos buenos resultados estan relacionados con otra posibilidad: la recuperacion del
bienestar puede abonar la idea, en algunos pacientes, de interrumpir el tratamiento, es-
pecialmente aquellas personas que hace muchos afios que estan tomando medicacion.
Como sefialaba Strauss (1986: 94), la continuidad es problematica, no sélo por las razo-
nes ya mencionamos, sino porque una vez que un tratamiento trae alivio sintomatico, el
paciente puede pasarse de la rutina, independientemente de lo que diga el médico. En
efecto, “los pacientes y sus familias inevitablemente negocian entre ellos, y a veces con
el medico, en torno a relajar o de alguna manera modificar el tratamiento (sustituyendo
alguna droga o actividad). No sélo negocian sobre materias como la eliminacion de los
inconvenientes y efectos secundarios, sino también sobre la posibilidad de hacer la vida
cotidiana mas facil, o siquiera posible. Los médicos, por supuesto, reconocen bastante
esta negociacion, pero pueden no darse cuenta de cuanto esta en juego para el paciente y
su familia. Si un doctor ignora dichos factores, su paciente puede irse con otro médico
0, al menos, alterar silenciosamente su tratamiento o sustituir parte del mismo con re-
comendaciones de algin amateur — farmacéutico, amigo, pariente.” (Strauss 1986: 95;
ver también Conrad 1987: 13).

Relacion del paciente con el médico

Como sefialabamos anteriormente, la relacion que los entrevistados tienen con los médi-
cos aparece como un tema central en el momento de analizar la adherencia y continui-
dad en el tratamiento. Entre las caracteristicas principales que esperan del profesional
que los atiende es que los escuchen, que no los traten “como a un nimero” y que tengan
en cuenta su calidad de vida, ademas del tratamiento que deberan llevar adelante. Ade-
mas, algunos de los entrevistados reconocen cierta empatia de género con el o la profe-
sional que los atiende: y esto se da tanto con médicas mujeres 0 médicos varones, y
tanto desde pacientes mujeres o varones; lo comun es que los entrevistados sefialen al-
guna virtud del o de la profesional de la salud que (desde y hacia su lugar de género) los
“entiende”. Una vez que los pacientes encuentran alguien ante el cual se sientan satisfe-
chos, la relacion se vuelve en muchos casos afectiva, de reconocimiento e incluso de
admiracion.

Pero ademas de la relacion con los médicos, los entrevistados tienen que lidiar con toda
una serie de tramites administrativos y burocraticos que se suman al tratamiento de su
enfermedad. En estas situaciones se generan sentimientos frustracion y resentimiento
hacia la cantidad de tramites que hay que realizar para tener acceso a los servicios de
salud.

Cabe mencionar que, a diferencia de lo encontrado en estudios sobre los afios 80 y prin-
cipios de los 90 (ver por ejemplo Laurindo da Silva 1999), aqui no aparecieron situacio-
nes en las que los entrevistados recurrieran a la espiritualidad, a la religiosidad o a las
medicinas alternativas en tanto tratamientos, salvo en cierto modo la persona que supo
de su infeccion a fines de los ochenta, cuando la terapéutica era muy ineficaz.

Resulta llamativo, por otra parte, que en los entrevistados infectados con HCV (estuvie-
ran o no co-infectados con VIH) no aparecio ninguna mencion de la perspectiva de tras-
plante.



La “expertizacion” de los pacientes

En la relacion con el médico influye el “capital de paciente” que trae o desarrolla el pa-
ciente. Este capital de informacion y de autonomia es mayor en quienes vienen de, 0 se
integran a, redes de sociabilidad de personas afectadas directa o indirectamente por la
patologia, por ejemplo redes de gays, de ex o actuales usuarios de drogas, y/o de perso-
nas viviendo con la enfermedad.

Un fendmeno que nos parece importante destacar es la “expertizacion” de las personas
que viven con enfermedades crdnicas. Con este término designamos al proceso me-
diante el cual tales personas van adquiriendo un determinado nimero de conocimientos
que los alejan de su situacion de legos, en particular en materia médica, y los acerca a
aquellos que detentan el saber legitimo en la materia, es decir los profesionales. Dichos
conocimientos pueden ser “discursivos” (que pueden expresarse en palabras) o “préacti-
cos” (conocimientos técitos, saber-hacer) (Giddens 1994).

En los casos del VIH/sida y la hepatitis C, como el saber médico no es monolitico ni
tiene respuestas para muchos de los principales interrogantes, el saber de los pacientes
aparece como compitiendo mas legitimamente con aqueél. Incluso puede analizarse en
qué medida este contexto de “no-saber” y “no-poder” médico lleg6 a delinear un tipo de
relacion médico-paciente caracterizada por una asimetria y distancia menor que la tradi-
cionalmente atribuida a la misma.

La expertizacion implica basicamente la ampliacion del conocimiento de la enfermedad
por parte de la persona que la padece. Como dijimos, las personas que entrevistamos
tenian inicialmente algun conocimiento, mas 0 menos preciso, mas 0 menos correcto, de
lo que es el VIH/sida, mientras que casi ninguna sabia bien lo que es y lo que implica la
hepatitis C, confusamente identificada con la hepatitis “comun” A, o la B. Este desco-
nocimiento inicial cambia radicalmente a partir del diagnéstico, y luego el conocimiento
va progresando a lo largo de los meses y de los afios de vivir con la enfermedad.

El saber acerca de la etiologia y los modos de transmision de la enfermedad permite
muchas veces a las personas formular hipétesis sobre cdmo y cuando contrajeron el vi-
rus. Algunas personas dicen saber exactamente como fue, otras tienen hipotesis mas o
menos plausibles, otras no lo saben porque pueden ser varias posibilidades y otras no lo
saben porque no encuentran en su propia historia ninguna ocasion de riesgo (particular-
mente en algunos casos de hepatitis C).

Cabe aclarar que en los discursos de estas personas el tema del “como fue” no aparece,
al momento de la entrevista, como una preocupacion fuerte, quiza porque ya paso tiem-
po, por cierto fatalismo o para no agregarse culpa a una situacion ya dificil de manejar.
En contraste, casi todos los entrevistados expresaron sentir que los demas si les plantean
explicita o implicitamente la pregunta del “como fue”, lo cual da lugar a interacciones
sociales cuyo analisis trasciende los limites del articulo y que tienen que ver con la per-
sistencia de la fusién premoderna entre el registro biomédico y el ético-moral.

El aprendizaje que desarrollan las personas con estas patologias abarca diversos aspec-
tos. Entre ellos pueden mencionarse aspectos relativos a la sintomatologia, a los resulta-
dos de andlisis, a los tratamientos, a los medicamentos, al uso de la terminologia medi-
ca, al conocimiento de los laboratorios, a las reacciones de los demas, incluyendo los
profesionales de salud, y al darse mafia para conseguir cosas o tener acceso a lugares o
profesionales.

Aprender a leer los signos que brinda el propio cuerpo es una de las cuestiones funda-
mentales de la trayectoria de estos pacientes. En efecto, como sefialaba A. Strauss
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(1986: 93) respecto de los diabéticos, “la habilidad para leer signos que preceden a una
crisis es el primer paso importante en el manejo de la enfermedad crénica”. Ademas, “la
mayor parte del tiempo, el paciente esta lejos de las instituciones de salud, de modo que
él y su familia deben apoyarse en su propio juicio, sabiduria e ingenuidad para controlar
sintomas — al margen de seguir fielmente los tratamientos prescriptos” (p. 95). El apren-
der a leer correctamente los signos — ya sea para obrar en consecuencia, ya sea para no
alarmarse indebidamente — es particularmente crucial en las personas que viven con
VIH y en las que viven con el virus de la hepatitis C, ya que en ambos casos hay un pe-
riodo indefinido de vida asintomatica, asi como “idas y vueltas” en la evolucion de la
infeccion. En ambos casos, también, hay signos que son esperados o temidos, ya que
pueden predecir complicaciones graves y eventualmente apurar la toma de decisiones,
por ejemplo el comienzo o cambio de tratamientos.

La lectura de los resultados de los analisis es uno de los conocimientos indispensables
que adquieren los pacientes cronicos a medida que pasan los afios, y que viene a ratifi-
car o rectificar la propia experiencia corporal.

El conocimiento sobre los tratamientos y regimenes incluye la informacion sobre los
términos médicos, los riesgos y efectos colaterales de los tratamientos, asi como la peri-
cia técnica para seguirlos correctamente.

El aprendizaje de técnicas de enfermeria se explica por los costos y las dificultades de
acceso, en particular los problemas de horarios, y sobre todo por el hecho de intentar
vivir lo mas normalmente posible, sin romper la rutina.

En lo que se refiere a la pericia para implementar tratamientos, en particular la inyec-
cion de Interferon, cabe sefialar algo que mencionaron varios entrevistados ex usuarios
de drogas inyectables: el savoir faire, la “cancha” que ellos tienen en cuanto a manipu-
lar jeringas, agujas y sustancias. Al mismo tiempo, estos mismos entrevistados expresan
también los sentimientos ambiguos que les produce enfrentarse nuevamente con “la
Terumo”, es decir la jeringa que usaban para inyectarse la cocaina (una entrevistada dijo
que ésa era una de las razones que le impedia encarar el tratamiento para la hepatitis C).

El conocimiento sobre medicamentos se refiere a la calidad de los mismos, sus efectos,
contraindicaciones, modo de tomarlos, los precios y las formas de conseguirlos y/o pa-
garlos lo menos posible.

El uso de terminologia médica es incorporado al lenguaje cotidiano, incluso por perso-
nas y familias en principio ajenas a tal vocabulario. A veces la terminologia es refor-
mulada e incorporada a la vida cotidiana, no siempre de manera fiel a su origen médico,
0 mediante figuras metonimicas o elipticas.

Un conocimiento importante es saber anticipar las reacciones de los demas, en cuanto a
la discriminacion o al apoyo, incluyendo en este rubro a los profesionales de salud. La
anticipacion permite determinar a quiénes y cémo confiar la informacion acerca de la
propia infeccién o la de los hijos. Este conocimiento es de fundamental importancia, y
la incertidumbre y dudas al respecto constituyen una de las principales fuentes de an-
gustia para las personas afectadas, por ejemplo para las madres de chicos que van al
jardin de infantes o a colonia de vacaciones.

Asimismo, las personas tantean su entorno con el fin de saber en quiénes pueden apo-
yarse y en quiénes no. Este tanteo resulta en una informacion valiosa que reduce la in-
certidumbre, pues “una persona que padece una enfermedad cronica que ‘espera dema-
siado’ 0 “hace demasiadas demandas’ probablemente sea rechazada por los demas. Esto
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significa que la persona que estd enferma deba continuamente juzgar sobre la propiedad
de plantear sus demandas a los otros” (Nettleton 1995: 69).

Por otra parte, el darse mafa para conseguir acceso a tratamientos y medicamentos es
otro de los conocimientos indispensables para mejorar la calidad de vida. Con todas las
ambigledades que ello implica, uno de los medios que tienen las personas para acceder
a posiblemente mejores tratamientos es la participacion en protocolos (el propio término
“protocolo” pasé a formar parte del vocabulario corriente de muchos entrevistados, los
que participaron en alguno, los que no, e incluso los que se oponen por razones éticas u
otras). Y/o “enganchar” algiin médico importante que les dé una mano.

Las personas entrevistadas dicen seguir cualquier progreso de la ciencia y la técnica
médicas. Tratan de enterarse acerca de los progresos en materia de antivirales y retrovi-
rales, de sistema inmunoldgico, de tratamientos clinicos especificos y para los sintomas
y patologias asociadas. En este sentido, existen distintas fuentes de informacién que
siguen los pacientes, que van desde los medios graficos y visuales generales o especifi-
cos, a las conversaciones con los médicos, otras personas viviendo con la misma enfer-
medad, parientes, amigos, etc., y la Internet.

Los estudios sobre la vida cotidiana de pacientes crénicos muestran un fenémeno que
aparece en nuestras entrevistas: cuanto mas tiempo viviendo bien con la infeccion, se
comprueba un menor miedo a que la enfermedad se desarrolle, un menor miedo a la
muerte proxima y/o inexorable, y menos incertidumbre.

Este fendmeno al nivel subjetivo trasciende evidentemente el tema de la expertizacion;
lo interesante aqui es ver en qué medida y cdmo ella influye en la disminucion de la
incertidumbre. En esta investigacion hemos encontrado ademas una fuerte relacion entre
la expertizacion y la existencia, previa o no, de redes formadas por otras personas Vi-
viendo con la patologia y/o por pares “situacionales” (por ejemplo, ex o actuales usua-
rios de drogas, gays).

Un capitulo particular de esta relacion se refiere al papel de las ONGs, el cual fue anali-
zado socioldgicamente mas desde la vision de ellas y menos de los pacientes. En este
sentido, nosotros encontramos, sobre todo en los testimonios de los entrevistados gays y
de algunos ex usuarios de drogas, que las ONGs y grupos de autoayuda jugaron un pa-
pel importante en sus procesos de expertizacion y en sus procesos mas amplios de
aprendizaje o adaptacion a vivir con la/s patologia/s; esto se dio en general durante un
periodo determinado, situado entre la ruptura que significa el diagndéstico y la “normali-
zacion” alcanzada al cabo de un tiempo méas o menos largo.

Una situacion tipica favorable a la expertizacion es la de las familias nucleares o am-
pliadas afectadas por la misma patologia. En nuestras entrevistas encontramos varios
casos: por ejemplo, una entrevistada con VIH/sida tiene a su pareja, su hermana, su cu-
fiado, uno de los hijos, y la suegra de uno de sus hermanos, viviendo con VIH/sida o
con VIH/sida y hepatitis C; en otros casos, se trata de parejas viviendo con la misma
patologia, con diagndsticos simultaneos o no.

El grado de conocimiento acerca de la enfermedad esta relacionado con la adopcion de
comportamientos de autocuidado, cuidado y riesgo, asi como con el seguimiento de
tratamientos y regimenes.

Por supuesto, la relacion entre conocimientos y comportamientos no es automatica, sino
que las informaciones son integradas a una permanente (auto)negociacion de los regi-
menes Yy cuidados, por ejemplo en materia de prevencion de la transmision sexual.
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Vida cotidiana: vivencias de la soledad, sociabilidad y vinculos con los otros signi-
ficativos

Analizando las entrevistas realizadas, comprobamos que el hecho de vivir con VIH y/o
con hepatitis C, lo cual en muchos casos esta relacionado con précticas sexuales o de
consumo de drogas consideradas por los entrevistados como determinantes centrales de
sus vidas, juega un papel muy importante en la definicion de la identidad de estas per-
sonas. Autores como M.Foucault o R.Sennett pusieron de relieve como la sexualidad, en
la sociedad moderna, permite a la gente definir su personalidad y sus gustos, llegando a
ser “un medio por el cual la gente intenta ser consciente de si misma” (Sennett 1988:
165). En relacion con este abordaje — que no vamos a tratar aqui — s6lo nos interesa
mencionar el vinculo entre sexualidad/subjetividad y la soledad. Sennett plantea reco-
nocer un tipo de soledad que “expresa la sensacion de estar solo entre mucha gente, de
tener una vida interior que es algo méas que un reflejo de la vida de los demas: es la so-
ledad de la diferencia” (167); aqui nos interesa esta definicion, en la medida en que “hay
una relacion directa entre soledad y sociabilidad: a menos que un ser humano pueda
estar a gusto solo, no podra estar a gusto con los demas. Existe un ritmo entre la soledad
de la diferencia y la sociabilidad que se deberia conseguir en sociedad, un ritmo que no
conseguimos porque la experiencia de estar solo es, en parte, tan problematica” (170).

En los casos que nos ocupan, el modo subjetivo de vivir con la enfermedad, en soledad
consigo mismo, determina los modos de relacionarse con los otros significativos y en
los diferentes &mbitos sociales. En este sentido, las entrevistas muestran la existencia de
retroalimentacion positiva o negativa entre la vivencia subjetiva con la/s enfermedad/es
y los vinculos con los demas. Asi, la normalizacion del impacto subjetivo va de la mano
de la confianza hacia personas cercanas o por el contrario personas mas alejadas o
“nuevas”. Y esto siguiendo una modalidad de tanteo temeroso: se adquiere confianza en
si mismo, se confia en alguien, se evalla como fue, y eso retroalimenta positiva o nega-
tivamente el proceso. Nuestros entrevistados manifestaron en su mayoria haber tenido
temor (por diferentes razones) de confiar su enfermedad a otras personas, y también
manifestaron que en general no encontraron actitudes de rechazo: desde una tibia indife-
rencia a decididos apoyos, por parte de familiares, amigos y colegas.

Tal como hemos analizado en otro lugar sobre la experiencia de la homosexualidad (Pe-
cheny 2003), el secreto — en este caso acerca de la enfermedad — instaura lazos sociales
y modos de sociabilidad especificos, entre las personas afectadas por una situacion co-
mun, “los que saben” y “los que no saben” (entre estos se encuentran también “los que
no saben ni deben saber nada”).

En el caso del VIH/sida, el secreto y la comunicacion de la enfermedad vienen cruzados
con el secreto y la comunicacion de la via de transmision, pregunta vigente como el
primer dia: “y como fue?”. Este fendmeno adquiere diversas modalidades segun la cate-
goria de transmision (ver por ejemplo Jones 2003).

En el caso de la hepatitis C, el no hablar del tema aparece atravesado por tres cuestiones
muy disimiles: Una, en el caso de los co-infectados, “porque no importa”, ya que “el”
tema es el VIH y no la hepatitis. Dos, en el caso de los co-infectados y paraddjicamente
en varios que tienen solo la hepatitis, el temor a despertar una real o falsa presuncion de
vivir con VIH. Y tres, menos frecuente, el temor a develar un pasado de consumo de
drogas.
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Vida cotidiana: modos de sociabilidad (personas viviendo con VIH/sida, con hepa-
titis C, gays, usuarios y/o ex usuarios de drogas)

Redes de sociabilidad
Con quiénes cuentan las personas infectadas con VIH y/o HCV

En lo que se refiere a las personas con las que cuentan los entrevistados en los momen-
tos en que necesitan hablar de cosas personales 0 a quienes pedir ayuda en cuestiones
relacionadas con la gestion de la enfermedad, la mayoria se apoya en algiin miembro de
su familia. Sin embargo, este vinculo va transformandose a lo largo de la historia perso-
nal del entrevistado con la infeccion/enfermedad. En estos casos en los que los entre-
vistados relatan que cuentan con familiares que les brindan apoyo emocional, este apo-
yo va modificandose desde el momento del “dar a conocer” el diagndstico positivo al
familiar, en la que aparecen relatadas algunas situaciones de reproche y de culpabiliza-
cion, hacia un apoyo concreto en la gestion de la enfermedad. Los familiares cercanos
en los que estas personas se apoyan (principalmente madres y en segundo lugar parejas
y hermanos) comienzan a tener un acercamiento intimo al mundo de las medicaciones,
tratamientos y cuidados que los sujetos infectados deben seguir. En muchos oportunida-
des estos familiares funcionan como pilares de contencion cuando el sujeto que convive
con alguno de los virus “entra en crisis” y quiere interrumpir el tratamiento, dejar de ser
“un buen paciente”. Este apoyo familiar es especialmente intenso en el caso de las per-
sonas infectadas exclusivamente con HCV y que no son usuarios o ex-usuarios de dro-
gas.

En el analisis de la informacion que nos proporcionaron nuestros entrevistados resulta
interesante destacar la relacién de confianza y apoyo que expresan muchas de las entre-
vistadas mujeres con sus madres.

Sin embargo, algunos de los entrevistados no encuentran apoyo emocional en sus fami-
liares cercanos. Esta situacion aparece principalmente en entrevistados que tenian una
historia con el uso de drogas inyectables, donde relatan que el acontecimiento particular
de la infeccién no produjo un cambio en dinamicas familiares ya conflictivas. Estos
sujetos buscan entonces el apoyo en amigos y en profesionales (médicos, psicologos,
psiquiatras) para poder sostenerse emocionalmente en el transcurso de la enfermedad.
Sin embargo, para los usuarios o0 ex- usuarios de drogas inyectables que habian vivido el
diagnostico como un quiebre o ruptura con situaciones de “descontrol”, el aconteci-
miento especifico de la enfermedad sirve como un vinculo de union para acercarse a una
familia que hasta ese momento los excluia o ellos mismos la excluian de sus vidas. En
estos casos los entrevistados relatan “el lado positivo™ de haberse enfermado, para poder
detener situaciones destructivas y acercarse a sus familias.

Los amigos cercanos son otro punto de apoyo importante en el momento de buscar ayu-
da emocional. Con raras excepciones (dos casos) todos los entrevistados describen la
forma en que sus amigos los ayudan en la gestion con su enfermedad y en los momentos
en gue “necesitan ser escuchados”. Una entrevistada que convivia con HCV y que tenia
su pareja infectada con VIH y HCV relata que su mejor amiga es su mayor apoyo cuan-
do tiene que lidiar con su propia enfermedad y la enfermedad de su pareja. En momen-
tos en que su pareja entraba en crisis y no queria seguir tomando los medicamentos, ella
podia enfrentar esas situaciones a partir del apoyo de su amiga. Para los entrevistados
gays, los grupos de amigos (muchos de estos amigos infectados también con el mismo
virus) ocupan un lugar importante en sus vidas.
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La mayoria dice haberse sentido apoyado emocionalmente, pero son pocos los entre-
vistados que mencionan haber recibido algun tipo de apoyo material. Los que si recibie-
ron apoyo material son en general de clase media-alta, mientras que los que no recibie-
ron ningun tipo de apoyo son en su mayoria de clase baja. Cuando reciben algun apoyo
material este proviene de familiares y/o amigos, y uno solo de todos los entrevistados en
esta investigacion comento contar con una beca estatal para hacer frente a sus gastos
personales.

No son pocos los entrevistados que relatan darle mas importancia a como los trata la
gente ahora que conviven con la enfermedad que cuando no conocian su diagnostico
positivo. Esto es asi especialmente en el caso de las personas infectadas con VIH. Un
entrevistado gay, infectado con el virus del VIH da cuenta de que a partir de su diag-
nostico es mas sensible a todas las situaciones al su alrededor. De la misma forma, un
entrevistado ex- usuario de drogas inyectables y que vivi6 varios procesos de rehabilita-
cion dice que a partir de la enfermedad “aprendio a escuchar a los demas”.

Vida cotidiana: vulnerabilidad y recursos para afrontar la gestion de la enferme-
dad

Cuando la vida cotidiana se reinserta en un trayecto biografico, es decir, cuando del
presente continuo y la vision de no-futuro son reemplazadas por una nueva temporali-
dad, reaparece la capacidad que tienen las personas con patologias crénicas, de hacer
proyectos. En los casos que hemos analizado, esto estd fuertemente relacionado con el
inicio de tratamientos (en caso de los anti-retrovirales para el VIH, o la “normalizacion”
del curso de la infeccion por el virus de la hepatitis C), que restauran una vision de futu-
ro posible y alejan la idea de una muerte inexorable e inminente.

El “estar mejor” atribuido al uso de anti-retrovirales da lugar a un circulo virtuoso, es-
pejo inverso del circulo vicioso ligado al “estar peor” producto de la degradacion fisica,
baja de la autoestima, estigmatizacién y miedo. El circulo virtuoso, que permite salir de
una sensacion de “existencia provisoria” (Davies 1997), pasa por la bdsqueda de rein-
sercion laboral, desarrollo familiar, vinculo social y organizativo con pares pasando por
la misma situacion, etc. En el caso de la hepatitis C esto es menos evidente, pero tam-
bién se verifica: el paso del tiempo viviendo con la hepatitis y la posibilidad de trata-
miento (o incluso simplemente de “controlar” la evolucion de la enfermedad) disminu-
yen la incertidumbre y reabren la posibilidad de hacer proyectos personales.

En muchos casos, la recuperacion post-impacto de recibir el diagnostico y reacomodar
la vida con la enfermedad, es presentada como “un bien que viene a través de un mal”
en el sentido de reconocer los verdaderos valores de la vida, las cosas verdaderamente
significativas (Small y Rodhes 2000: ). Investigaciones sobre personas afectadas por
otras patologias graves y/o crénicas, encontraron que éstas “aun cuando no estan con-
tentas de tener cancer, aprecian sin embargo algunos de los cambios que el cancer les
trajo a ellos como personas” (Frank 1997: 144-5). Este fendmeno aparece permanente-
mente en nuestras entrevistas, sintetizado en frases como “a mi, el sida, me salvo la vi-
da”.

Una vez superado el shock del diagnostico y la primera sensacién de incertidumbre (lo
cual, como dijimos, puede ser casi instantdneo o durar varios afos), reaparece la volun-
tad de pensar proyectos de vida. Aqui, dos son los factores evocados como los obstacu-
los principales: uno, en casi todos los testimonios, las dificultades socio-econdmicas
propias “al ser argentino”, como dijo un entrevistado; y dos, en el caso de los actuales o
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ex usuarios de drogas, el tema de las adicciones y el control del uso. En varios de los
entrevistados, el hecho de quiza por primera vez en sus vidas tener una pauta, un ritmo,
ligado por ejemplo a los controles y la toma de medicamentos, estimula a pensar a “te-
ner un trabajo normal”, o “tener un trabajo” a secas. Y esto para si mismos o, por ejem-
plo en el caso de quienes tienen hijos, “para poder dejar algo cuando yo ya no esté”.

Esquematicamente, podemos sefialar tres estadios diferenciados en la relacion con las
experiencias subjetivas del tiempo, experiencias ligadas con la propia vulnerabilidad y
capacidad de vivir con la enfermedad. El primer estadio es la ruptura temporal y la per-
cepcidn violenta de una suerte de conciencia de la propia finitud: “creia que tenia todo
el tiempo del mundo... y cuando te pasa esto empezas a tomar conciencia de la muerte.
O sea, vivia como si tuviera toda la vida por delante”. El segundo estadio, es el que des-
cribe M.L.Davies, en un trabajo publicado en 1997, quien hallé tres formas de “orienta-
cion temporal” de las personas viviendo con VIH: vivir con una filosofia del presente
(vivir el hoy y nada mas), vivir en el futuro (en “negacion” de la enfermedad) o en un
presente vaciado (en un sentido de reduccion radical de “lo posible”. Nosotros encon-
tramos estas mismas orientaciones, tanto en VIH como en hepatitis C; pero, sobre el
VIH/sida, debemos aclarar que estas orientaciones tipicas se refieren casi en todos los
testimonios a los momentos pre-normalizacion de la vida cotidiana y en particular a las
experiencias pre-1997, es decir antes de los anti-retrovirales. No es menor este dato, que
reinstaura en los hechos y en las esperanzas la idea misma de futuro, aunque sea a me-
diano plazo, aunque sea con altos costos y dificultades personales y aunque la incerti-
dumbre permanezca.

Lo que cambia también, y de modo radical, con el diagnostico y los tratamientos, son
los ritmos e intensidad de la experiencia del tiempo. Los ritmos cambian: de ahora y
para siempre pautados por los controles y las consultas (que pautan los meses), y pauta-
dos por la ingesta (ARV) o inyeccion (inteferon) de los medicamentos (que pautan las
horas y las actividades basicas del dia a dia como comer, beber y dormir). La intensidad
cambia: sobre todo en los primeros momentos en que empieza a menguar el pesimismo,
las personas entrevistadas manifiestan una nueva valoracion de “los momentos”, de las
relaciones, del “disfrutar”, “aprovechar” o por el contrario “perder” el tiempo. En este
sentido, la pretension de vivir intensamente es correlato de una resignificacion del pasa-
do personal — fundamentalmente el pasado que pudo haber llevado real o supuestamente
a la enfermedad — tanto en los aspectos rescatables como en los aspectos que se quieren
superar y dejar atras.

En los ochenta y larga parte de los noventa, si habia que elegir una idea asociada al
VIH/sida, era la de muerte; idea que oblitera cualquier otro aspecto del tiempo por ve-
nir. Esto parece haber cambiado al momento de nuestras entrevistas (tomadas casi todas
en el 2001), donde personas viviendo con VIH, con hepatitis C o con las dos coinciden
en manifestar que tienen “proyectos” compatibles con sus enfermedades, valga ahora si
la redundancia, cronicas. Y las visiones de futuro no son sélo las optimistas, externas y
generales del estilo: “yo quiero escuchar la noticia el dia que se encuentre la cura para
esta enfermedad”, que por supuesto las hay, sino también visiones vinculadas con la
situacion personal y las expectativas razonablemente realizables mediante iniciativas
propias.

Considerando en detalle los fragmentos de entrevistas reunidos en la categoria “pro-
yectos”, categoria ligada a la vision del futuro, encontramos cuatro cuestiones recu-
rrentes:
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Primero, los proyectos son percibidos ante todo como proyectos laborales-profesionales
y de estabilizacion econdmica: empezar / terminar una carrera o estudios, seguir cre-
ciendo como profesional, conseguir un departamento, hacer cursos, conseguir / sostener
un trabajo. En particular, se mencionan las dificultades percibidas en cuanto al test
preocupacional o — inversamente — a pasar a trabajar en blanco: puesto que temen perder
el acceso al hospital pablico si aparecen como beneficiarios de obra social.

Segundo, aparecen los proyectos suspendidos o antes percibidos como imposibles: for-
mar y mantener una pareja, y tener hijos. Esto ultimo nos sorprendio en el momento de
las primeras entrevistas, pero se fue repitiendo en las sucesivas entrevistas y en otras
investigaciones actuales sobre personas viviendo con VIH/sida, que se sienten bien y
hablan explicitamente de que la vida les estd brindando una suerte de “segunda oportu-
nidad”. Y esto, con bastante conciencia de los riesgos de transmision perinatal y — como
en un caso — de los riesgos de transmision del VVIH a la novia seronegativa.

Tercero, y hablando del VIH/sida (no de la hepatitis C), de la sexualidad gay, y del uso
de drogas, varios de los entrevistados manifestaron que a partir de esta normalizacion de
sus vidas luego del impacto encontraron una via de reinsercion socio-profesional en
tematicas ligadas justamente a su/s patologia/s: formacién y trabajo como “operadores”,
voluntarios, militantes, en ONGs y servicios de salud.

Finalmente, aparecen proyectos literalmente de fuga: irse del pais. Esto ligado a la bus-
queda de mejores condiciones de tratamiento y a cambios de vida en un sentido radical.
Los proyectos de fuga aparecieron en cuatro entrevistados.

A modo de conclusion

Con el término expertizacion de los pacientes aludimos a aquellas cuestiones relaciona-
das con el proceso mediante el cual las personas infectadas con alguna de estas enfer-
medades van adquiriendo conocimientos que los alejan de su situacion de legos, en par-
ticular en materia médica, los acercan a los profesionales que detentan el saber legitimo
en la materia. Este aprendizaje abarca aspectos relativos a la sintomatologia, a los re-
sultados de andlisis, a los tratamientos, a los medicamentos, al uso de la terminologia
médica, al conocimiento de los laboratorios, a las reacciones de los demas, incluyendo
los profesionales de salud, y al darse mafia para conseguir cosas o tener acceso a lugares
o0 profesionales. Este ultimo aspecto, ligado a las redes preexistentes o nuevas vincula-
das directa o indirectamente con la enfermedad, se revel6 como central para mejorar la
calidad de vida de los pacientes.

Este andlisis nos lleva a reflexionar sobre las distintas formas de las experiencias de la
enfermedad: en cada individuo y en la relaciéon de cada individuo con su vision de lo
que es la imagen social de su enfermedad. En materia de sida, cuanto mas aceptante es
la vision de un individuo (ya sea €l mismo, ya sea lo que él percibe de su entorno o de la
sociedad), mas puede acercarse la experiencia del VIH/sida a la de la hepatitis C, a la
banalidad en lo cotidiano, el permiso a darse proyectos vitales a futuro, incluyendo el
tener hijos. Inversamente, cuanto mas es visualizada la gravedad de la hepatitis C, es
decir cuanto menos se la asimila a la hepatitis A, mas fuerte se va tornando la concien-
cia de estar viviendo con una infeccién y las vivencias de incertidumbre se van aseme-
jando a las descriptas para el VIH/sida.

Estos hallazgos invitan a explorar otros factores relacionados con las distintas formas de
convivir con estas enfermedades, estas distintas “inventivas” frente a las mismas enfer-
medades que desencadenan diferentes tipos de gestion, en relacién con las otras dimen-
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siones trabajadas en la investigacion, como la interaccion social con los otros significa-
tivos, la experiencia del tiempo de los pacientes y el tema del secreto respecto de la en-
fermedad y de otras dimensiones ligadas a la infeccion (por ejemplo el consumo de dro-
gas), segun el tipo de patologia.
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